CedOrden darch

ZIPSE =

portal-se de

ukgrund cines Beschbames
des [eurschen Bandestages

Zentrales Informationsportal fiir Seltene Erkrankungen:

Informationsnachfrage

Vorabinformation

Hintergrund

Ziel des Forschungsprojektes ist der Aufbau eines zentralen Informationsportals Gber Seltene
Erkrankungen (ZIPSE), welches sowohl Betroffenen und inren Angehérigen als auch Arzten,
Therapeuten und Pflegekraften qualitatsgesicherte Informationen bereitstellt. Dabei sollen bereits
verfugbare Informationen Uber seltene Erkrankungen auf der zentralen Portalseite gebundelt
werden. Weiterfuhrende Informationen zum Projekt finden Sie auf der Website der ZIPSE unter:

www.portal-se.de.

Ziel der Befragung

Damit Sie in Zukunft genau die Informationen auf der ZIPSE-Website finden, die Sie
besonders interessieren, mdchten wir Sie bitten, an der folgenden Befragung teilzunehmen und
uns lhre personliche Meinung mitzuteilen. Wir méchten von Ihnen erfahren, wie wichtig fur Sie
personlich verschiedene Informationen sind. Bitte fragen Sie sich hierbei, welche Informationen
zum aktuellen Zeitpunkt in lhrer aktuellen Situation fiir Sie wichtiger sind. Dabei gibt es keine
falschen Antworten! Zur Vorbereitung auf diese Befragung geben wir Ihnen auf den nachsten
Seiten Erklarungen zu mdglichen Bereichen, aus denen Sie Information zu seltenen Erkrankungen

bekommen konnten. Bitte lesen Sie sich diese sorgfaltig durch.

Ihre Daten werden selbstverstandlich vertraulich behandelt und ausschlielich im Rahmen des
ZIPSE Projektes verwendet. Um dies zu gewahrleisten, werden lhre Angaben pseudonymisiert
abgespeichert. Die Zugangsberechtigung zu den erhobenen Daten liegt ausschlief3lich bei den

Mitarbeitern des Projektes. Es werden keine Daten an Dritte weitergegeben.

Es entsteht lhnen kein Nachteil, falls Sie nicht an der Befragung teilnehmen maochten.

Gerne wollen wir uns schon im Vorfeld fiir Ihre Miihe bedanken!
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Erlauterung der Informationsbereiche — Im Detail

Bitte lesen Sie nun sorgféltig die Beschreibungen der einzelnen Bereiche und Arten von méglichen
Informationen fiir die ZIPSE-Website durch.

1. Medizinische Fragen

Unter diesem Bereich verstehen wir Informationen, die etwas mit dem medizinischen
Hintergrund einer seltenen Erkrankung zu tun haben. Darunter fallen zum Beispiel Fragen
zur Diagnose, der Therapie oder der Entstehung von einer seltenen Erkrankung.

a) Diagnosefindung:
= [eistungserbringer: Namen, Adressen, Telefonnummern, Homepages von Arzten,
die auf die Diagnose von seltenen Erkrankungen spezialisiert sind.
= Diagnoseverfahren: Methoden in der Medizin und ihr Ablauf, mit denen seltene
Erkrankungen erkannt werden kénnen.
b) Therapie:
= Behandelnde Leistungserbringer: Namen, Adressen, Telefonnummern, Homepages
von Arzten und Therapeuten, die auf die Behandlung (Therapie) von seltenen
Erkrankungen spezialisiert sind.
= Behandlungsverfahren: Informationen, die Behandlungsmethoden von seltenen
Krankheiten beschreiben (z.B. Operationen oder Medikamente).

c) Allgemeines zum Krankheitsbild:

= Ursachen: Hier werden die Ausldser von seltenen Erkrankungen erklart, soweit
diese bekannt sind. Zum Beispiel kénnen genetische Defekte die Ursache sein.

= H&ufigkeiten: Unter diesem Punkt ist zu finden, wie viele Personen von der seltenen
Erkrankung betroffen sind.

= Symptome: An dieser Stelle werden Informationen gegeben, die Symptome oder
typische Erscheinungen der Krankheit beschreiben.

= Verlauf: Das bedeutet, welche Veranderungen sich bei den Patienten mit der Zeit
ergeben und in welcher Phase der Krankheit Veranderungen stattfinden.

2. Forschung

Der zweite grol3e Bereich stellt Informationen zur Forschung bereit. Das bedeutet, dass es
hier unter anderem Informationen dazu gibt, welche Bemuhungen Arzneimittelhersteller
gerade tatigen oder was Wissenschaftler Neues Uber seltene Erkrankungen herausfinden
konnten.

a) Anlaufende Studien:
Untersuchungen von seltenen Erkrankungen, die in Planung sind bzw. gerade anlaufen
und noch nach Studienteilnehmern suchen.

b) Studienergebnisse:
Hierunter werden Ergebnisse aus der aktuellen medizinischen Forschung verstanden.
c) Register:
Hier werden Krankheitsdaten langfristig gesammelt. Das Ziel ist es, Behandlungs-
maoglichkeiten weiterzuentwickeln und die Verteilung der Krankheit zu beobachten.
Aulerdem steht hier, wie man sich als Patient/in registrieren lassen kann.
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3. Aktuelle Veranstaltungen

Hierunter fallen gemeinsame MalRhahmen von Patienten und Gesundheitspersonal, um
Informationen auszutauschen oder die Erkrankung ins Bewusstsein der Offentlichkeit zu
ricken (z.B.: Termine von Aktionstagen wie dem Tag der Seltenen Erkrankungen).

4. Soziale Beratungs- und Hilfsangebote

Hiermit sind Kontaktdaten und Informationen zu Beratungsstellen gemeint, die Menschen
mit seltenen Erkrankungen weiterhelfen kénnen. Darunter fallen ganz unterschiedliche
Bereiche, wie Hilfe zu Antrdgen und Rechtsanspriichen, aber auch Informationen und
Beratung zu psychischen Belastungen und der Selbsthilfe.

a) Sozialrechtliche Beratung:
Hier werden Fragen zu Krankenkassenleistungen, Arbeitsrecht, Rentenversicherung
und andere beantwortet. Man kann sich hier Gber alle mdglichen Antrage und
Erstattungsfragen informieren.

b) Psychosoziale Beratung:
Hier finden Sie Informationen und Kontakte zu Beratungsangeboten bei
erkrankungsbedingten Problemen innerhalb der Familie, im Freundeskreis oder am
Arbeitsplatz zeigen.

c) Selbsthilfe:
= Persdnliche Kontakte: Hier gibt es Kontaktinformationen zu Selbsthilfegruppen, die
sich in lThrer Umgebung treffen und an denen teilgenommen werden kann.
= Online Kontakte: An dieser Stelle finden Sie Verweise zu Homepages, Foren im
Internet und E-Mailadressen, Uber die sich Betroffene austauschen kénnen. Es gibt
Erfahrungsberichte von anderen Menschen mit seltenen Erkrankungen oder
Angehorigen.

Seite | 3



Fragebogen Teil 1 ID

Beschreibung des BewertungsmaRstabs

Auf den folgenden Seiten werden Ihnen jeweils zwei Informationsbereiche oder —arten

gegenlibergestellt, deren Wichtigkeit Sie anhand des u.a. Ma3stabs bewerten kénnen.

Auspragungen Interpretation

1 Informationen sind gleich wichtig
Information ist etwas wichtiger

Information ist erheblich wichtiger

Information ist sehr viel wichtiger

© N a w

Information ist absolut wichtiger

Hier zunachst ein rein fiktives Beispiel: Hier hat der Teilnehmer angekreuzt,

dass flir ihn Anlaufende Studien
erheblich wichtiger sind als Infos
zu Studienergebnissen

Studien-
—t—t—t > ergebnisse

oo 00000000000

Anlaufende )
Studien :

Informationen zu Anlaufenden

[ [ ; : Q* \Qg'\ b § w}%
Studien findet er genauso wichtig K ?gb & & &
&« CA S
wie Informationen zu Registern e & &
d & & & 7
9 3 5 7 9
Anlaufende 2
Studien “«—t ——t—t —— > Byt
00000000 0000000
. . . &
Informationen zu Registern sind absolut & éga"'} &
wichtiger als Informationen zu &é@ s-“"\&‘
Studienergebnissen &
9 7 5 9
Studien- o
ergebnisse Registor

0000000000 O00D00O00O

Seite | 1



CedOrden darch

‘ Bordeimersteay
Hir Camndhent

ZIPSE

portal-se de

ukgrund cines Beschbames
des Deurschen Bundestages

Bitte beginnen Sie nun mit Ihrer Bewertung!

Bitte nehmen Sie sich nun Zeit folgende Fragen aus lhrer ganz persénlichen Sicht zu beantworten. Bitte
fragen Sie sich hierbei, welche Informationen zum aktuellen Zeitpunkt in Ihrer aktuellen Situation fiir Sie
wichtiger sind. Es gibt keine falschen Antworten!

Uberlegen Sie sich zuerst, welche der Informationen wichtiger ist und dann um wie viel wichtiger die
Information ist!

Wie wichtig sind Ihnen Informationen zu Medizinischen Fragen
im Vergleich zu Informationen zur Forschung?
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Wie wichtig sind Ihnen Informationen zur Forschung im Vergleich
zu Informationen Uber Aktuelle Veranstaltungen?
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Wie wichtig sind Ihnen Informationen zur Diagnosefindung im
Vergleich zu Informationen zur Therapie?
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Wie wichtig sind Ihnen Informationen zur Diagnosefindung im
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Wie wichtig sind Ihnen Informationen zur Therapie im Vergleich zu
Informationen zu Allgemeinen Informationen zum
Krankheitsbild?
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Wie wichtig sind Ihnen Informationen zu Anlaufenden Studien im
Vergleich zu Informationen zu Studienergebnissen?
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Wie wichtig sind lhnen Informationen zur Sozialrechtlichen
Beratung im Vergleich zu Informationen Gber Psychosoziale

Beratung?
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Wie wichtig sind Ihnen Informationen zur Sozialrechtlichen
Beratung im Vergleich zu Informationen Uber Selbsthilfe?
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Wie wichtig sind Ihnen Informationen zur Psychosozialen
Beratung im Vergleich zu Informationen Uber Selbsthilfe?
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